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Resumen

Introduccion: el diagndstico precoz del virus de la inmunodeficiencia humana y el acceso a un tratamiento antirretroviral
temprano y continuado son estrategias clave para evitar el fallecimiento por sida. En Uruguay, desde el afio 2005, luego de
un ascenso continuo, se observa una estabilizacion de la mortalidad por sida, no presentando el descenso previsto. Se reali-
z6 un estudio con el objetivo de caracterizar el perfil clinico-epidemioldgico de la poblacion fallecida por sida en 2014 en Uru-
guay y valorar la distribucién de las muertes en la cascada de continuo de atencion.

Método: retrospectivo y observacional, en base a informacion de registros en certificados de defuncidn e historias clinicas
de personas de edad igual o mayor a 18 afios fallecidas por sida durante el afio 2014.

Resultados: de los 175 fallecidos, se accedio a 124 registros, correspondiendo a 105 las muertes por sida; 77% del subsec-
tor publico y 68% varones. Se caracterizé por ser una poblacion de adultos jovenes (43,7+11,6 afios) y con condiciones de
vulnerabilidad (alguna vez consumo de drogas 47,1%; situacion de calle y privacion de libertad 15,4%; 37,5% beneficiarios
de planes sociales). EI 71,4% presento diagnostico tardio y el 37,1% fallecio en el primer afio del diagnéstico. EI 60% fallecio
sin haber logrado contacto o continuidad en la atencion (11,4% previnculacion, 48,6% sin retencién en cuidados).
Conclusiones: la elevada proporcion de pacientes fallecidos sin haber establecido vinculacion y seguimiento en el sistema
de salud, en una poblacion con rasgos de vulnerabilidad social, evidencia la necesidad de adoptar estrategias integrales pro-
badas para mejorar el acceso y la continuidad de la atencion.
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Introduccion

La mortalidad de los pacientes con virus de la inmuno-
deficiencia humana (VIH) ha cambiado desde la intro-
duccion del tratamiento antirretroviral (TARV), modi-
ficando el perfil epidemioldgico, cambiando las causas
de muerte y transformandola en una enfermedad créni-
ca y controlable. Con tratamiento apropiado, oportuno
y continuo, las personas con VIH pueden alcanzar simi-
lar expectativa de vida a la de poblacién sin VIH!'™. La
marcada reduccion de la mortalidad por sida en los lti-
mos afios, fendmeno que se observa a partir de 1996,
responde a la introduccién de la estrategia de TARV de
alta eficacia (esquema de tratamiento que requiere la
asociacion de farmacos antirretrovirales)®”. A pesar de
esto, el diagnostico tardio (es decir, bajo recuento de
CD4 <200 cel/ml en el momento del diagnostico o en-
fermedades oportunistas al debut o en los siguientes 12
meses), el retraso en el acceso y la mala adherencia al
TARYV, la no retencion en cuidados (no seguimiento
continuo), comorbilidades y situaciones de vulnerabili-
dad social, siguen impactando negativamente en la
morbimortalidad relacionada con el VIH®'?,

La mayoria de los estudios de mortalidad evaluan sus
determinantes a través del andlisis de estas variables con-
tribuyentes a la muerte, pero también resulta de interés es-
tudiar la relacion existente entre mortalidad y los diferen-
tes pilares de la cascada del continuo de atencion. El con-
cepto continuo de atencién o de cuidados corresponde a
una serie de hitos clave para lograr que, efectivamente,
una cohorte de pacientes obtengan los maximos benefi-
cios individuales con impacto en la salud publica. Consti-
tuye una mirada longitudinal de la epidemia que se expre-
sa en indicadores calculados sobre el total de pacientes
que se estima tienen la infeccion por VIH en una region
determinada: proporcion de pacientes con VIH diagnosti-
cados, proporcion de pacientes en TARV, proporcion de
pacientes con carga viral (CV) indetectable. El conoci-
miento de que la CV indetectable es el principal factor
asociado a la reduccion de la morbimortalidad y de la
transmision de VIH sustenta las metas 90-90-90 (90% de
personas con VIH diagnosticadas, 90% de las diagnosti-
cadas en TARYV, 90% de la tratadas con CV indetecta-
ble)"*'¥). Se han definido una serie de indicadores inter-
medios que permiten alcanzar estas metas: diagndstico
temprano, vinculacion y retencion en cuidados. La cuan-
tificacion y el analisis de cada uno de los pilares constitu-
ye una herramienta fundamental para valorar la magnitud
de la brecha en cada pilar. En la medida en que se reduz-
can las brechas de la cascada y que aumente la proporcion
de individuos con CV indetectable, mayor sera el impacto
en la reduccion de la mortalidad, asi como en la inciden-
cia de nuevas infecciones!'*'?.
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La cascada fue disefiada para seguir el continuo de
cuidado de la vida de los individuos, no incluye la muer-
te dentro de los hitos medidos. En la mayoria de los estu-
dios de cohortes las muertes son tomadas en cuenta si se
producen luego que el individuo entr6 en la cohorte y si
se mantiene en la misma, muchas veces luego del inicio
del TARV"""!7) De esta forma se pierde informacion
valiosa sobre las muertes que se producen al diagndstico
de la infeccion por VIH previas a la vinculacion y en pa-
cientes no retenidos en cuidados. Los resultados de un
estudio realizado en Calgary, Canada'¥, sugieren que el
uso de la cascada, sin considerar la muerte, puede no re-
presentar completamente la complejidad de la epidemia
de VIH a la hora de disenar politicas sanitarias o medir
sus impactos.

En Uruguay, la mortalidad por sida tuvo un aumento
sostenido hasta el ano 2005. Desde entonces, no ha habi-
do cambios significativos en la tasa de mortalidad y se
mantuvo en alrededor de 5/100.000 habitantes, alcan-
zando 8/100.000 habitantes en varones y 3/100.000 ha-
bitantes en mujeres en 2014"”. El Estudio Nacional de
Carga Global de Enfermedad en nuestro pais ubica al
VIH/Sida en el grupo etario de 20 a 64 afios, en el déci-
mo lugar como causa de muerte prematura (AVPP), en
el quinto lugar en carga de morbilidad (AVAD) y en el
octavo lugar en afos de vida ajustados por discapacidad
(AVISA)®.

A diciembre de 2014, aio al que refiere la presente
investigacion, se estimaba que el numero de personas
con VIH (diagnosticadas y no diagnosticadas) ascendia
a 12.000. El nimero de personas diagnosticadas era
aproximadamente 9.000 (75%); bajo TARV, en ese mo-
mento, se encontraban 5.300 pacientes (cobertura 44%),
y con CV indetectable 4.200 (35% del total de infecta-
dos)". No se cuenta con datos de vinculacion y reten-
cion en cuidados, ni con estudios nacionales de mortali-
dad en pacientes con VIH. Estos datos contrastan, por un
lado, con la politica de acceso universal al TARV que ha
tenido el pais, y, por otro lado, con los buenos indicado-
res de salud de Uruguay, y si bien se han realizado en la
ultima década avances sustantivos en politicas, normati-
vas y esfuerzos asistenciales, no se ha logrado impactar
en la reduccion de la mortalidad por sida.

Durante el afio 2015 el Ministerio de Salud definio
cinco Objetivos Sanitarios Nacionales 2020, y dentro de
estos, la morbimortalidad por VIH/Sida se encontro
dentro de los 15 problemas criticos priorizados sobre los
cuales concentrar las acciones. En este marco se planifi-
c6 el presente estudio cuyo objetivo es caracterizar el
perfil epidemioldgico y clinico de las personas falleci-
das por sida en Uruguay durante el afio 2014, identificar
los principales determinantes asociados a la defuncion y
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valorar la distribucion de las muertes en cada pilar de la
cascada del continuo de cuidados.

Material y método

Se trata de un estudio retrospectivo, transversal y des-
criptivo. En la base de datos de mortalidad se identifica-
ron los certificados de muerte del afio 2014 de personas
mayores de 18 aflos cuya causa basica de defuncion fue
sida (codigos B20; B24 de la CIE;10). A partir de los
certificados de defuncion se identificaron las institucio-
nes donde se produjo el fallecimiento. Por lo tanto, no
se relevo informacion de las instituciones que no res-
pondieron a la invitacion, ni tampoco se relevo informa-
cion de fallecidos cuando estos eran casos unicos en
servicios distantes de Montevideo. Se recabaron los da-
tos mediante la revision de las historias clinicas corres-
pondientes en las instituciones publicas y privadas que
aceptaron la invitacion a participar del estudio. Cuando
el fallecimiento fue en una institucion diferente de la
institucion prestadora del usuario o se produjo en
domicilio, se relevaron los datos también de la historia
clinica correspondiente a la institucion prestadora.

Larecopilacion de datos se realizo asignando un c6-
digo a cada fallecido, no registrandose datos filiatorios.
Se recabaron variables sociodemograficas (incluyendo
caracteristicas que se asocian a vulnerabilidad), varia-
bles relacionadas al diagnoéstico, curso de la enfermedad
y tratamientos. La base de datos de notificacion se utili-
z6 como fuente de informacion para completar variables
al momento del diagndstico. Las definiciones operativas
utilizadas pueden verse en el Anexo.

Se conto con el aval de la Comision Nacional de Eti-
ca en Investigacion y el estudio fue declarado de interés
por la Direccion General de la Salud (Resolucion N° 984
de 2016).

Se realizo6 un analisis univariado determinando la
frecuencia absoluta y relativa de todas las variables cua-
litativas. Para las variables cuantitativas se teste6 la nor-
malidad con el test de Schapiro-Willk. Los datos se pre-
sentan con la mediana, valores minimos-maximosy ran-
go intercuartilico. Para testear diferencias de variables
cuantitativas entre fallecidos por sida y fallecidos por
causas diferentes al sida se utilizaron tests paramétricos
y no paramétricos dependiendo de si se rechazaba ono la
hipétesis de normalidad.

Se aplico el test de independencia de chi cuadrado
para evaluar posibles relaciones entre variables cualita-
tivas. Se utilizaron tests no paramétricos para comparar
la distribucion de variables cuantitativas.

Se considero6 un nivel de significacion de 5%.

Se realiz6 un analisis multivariado exploratorio, me-
diante el ajuste de una regresion logistica binaria, para

indagar posibles variables predictoras de mortalidad por
sida.
Se utilizo el software libre RStudio*.

Resultados

Cumplieron con los criterios de inclusion 175 falleci-
dos. Se tuvo acceso a los registros clinicos de 124 de
ellos (71%). Una vez analizados los registros, se deter-
mind que 19 no fallecieron por causas definitorias de
sida a pesar de estar categorizados de esta forma en el
certificado de defuncion. En el Anexo se presentan las
definiciones operativas.

En la tabla 1 se describen las caracteristicas de los
105 fallecidos por sida, de los cuales 67,6% fueron de
sexo masculino, 76,7% residian en Montevideoy 77,1%
eran usuarios del subsector publico. La principal via de
transmision fue sexual (98%). En 15 (14,3%) pacientes
el fallecimiento se constato en domicilio; 12 (14,8%) del
subsector publico y 3 (12,5%) del privado. De los 49
(46,7%) pacientes con antecedentes de consumo de dro-
gas ilicitas, en 12 se registraba el uso de drogas inyecta-
bles.

El registro clinico de algunas informaciones relati-
vas a la situacion de empleo, escolaridad, situacion de
pareja fue deficitario.

La mediana de edad al momento del diagndstico de
VIH fue de 35 afios y del diagndstico de sida de 38 afios,
con una mediana de tiempo entre el diagnostico y el fa-
llecimiento de cuatro afios. En 39 pacientes (37,1%) el
fallecimiento se produjo en la internacion donde se rea-
liz6 el diagnostico de VIH o en el primer afio posterior al
diagnéstico.

Cuando se compararon las caracteristicas de los fa-
llecidos en domicilio contra los fallecidos en el hospital
se encontraron diferencias estadisticamente significati-
vas en tiempo entre el diagnostico y el fallecimiento:
11,8 £6,5 anos y 5,3 & 6,3 afios (p<0,0001); mal control
de VIH 2/15 y 48/90 (p=0,004); estuvieron en TARV al-
guna vez 14/15 y 53/90 (p=0,001), y tuvieron CV
indetectable alguna vez 6/15 y 13/83 (p=0,028).

Tuvieron un diagndstico tardio 70 (71,4%) pacien-
tes. Se buscaron variables asociadas al diagnostico tar-
dio, encontrandose el haber estado en situacion de calle
(OR 8,55; IC 95%, 1,14-64,30; p 0,01); tener pareja es-
table (OR 0,30; IC 95%, 0,10-0,90; p 0,03); haber estado
privado de libertad (OR 0,39; IC 95%, 0,16-0,92; p
0,003) y el antecedente de uso de drogas (OR 0,64; IC
95%, 0,44-0,94; p 0,04).

* R Core Team (2016). R: A language and environment for statistical
computing. R Foundation for Statitiscal Computing, Vienna, Austria.
URL https://www.r-project.org/
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los fallecidos por sida.

Variables (n con datos) Unidad de medida Resultado

Edad al fallecimiento (afios) (n=103) Mediana (Mn-Mx) 42 (21-78)

Sexo bioldgico (n=105) Masculino n (%) 71 (67,6)
Femenino n (%) 34 (324)

Género (n=105) Masculino n (%) 70 (66,7)
Femenino n (%) 34 (32,4)
Trans femenina n (%) 1(0,9)

Subsector de atencion (n=105) Publico n (%) 81(77,1)
Privado n (%) 24 (22,9)

Residencia (n=103) Montevideo n (%) 79 (76,7)
Interior n (%) 24 (23,3)

Lugar de fallecimiento (n=105) Hospital n (%) 90 (85,7)
Domicilio n (%) 15 (14,3)

Maximo nivel educativo <9 afios (n3=9)  n (%) 28(71,8)

Trabajo Al diagnostico de VIH (n=68) n (%) 33 (48,5)
Al fallecimiento (n=65) n (%) 18 (27,7)

Pareja al fallecimiento (n=65) n (%) 24 (36,9)

Beneficiario de planes sociales (n=80)  n (%) 30 (37,5)

Privacion de libertad (n=104) Antecedente n (%) 16 (15,4)
Al fallecimiento n (%) 5(4.8)

Situacion de calle (n=104) Alguna vez en la vida n (%) 16 (15,4)
Al fallecimiento n (%) 5(4.8)

Consumo de drogas Antecedente (n=104) n (%) 49 (47,1)
Al fallecimiento (n=102) n (%) 34(33,3)

Comorbilidades (n=102) Diabetes n (%) 6(5,9)
Hipertension arterial n (%) 13(12,7)
Dislipemia n (%) 3(2,9)
Cardiopatia isquémica n (%) 1(0,9)
Enfermedad renal cronica n (%) 7(6,9)
Enfermedad psiquiatrica n (%) 15 (14,7)
Cancer n (%) 13 (12,7)

Tuvieron controles habituales de la enfermedad
(mensual, cada 2-3 meses y cada 4-6 meses) 52 (49,5%)
pacientes.

Recibieron alguna vez TARV 67 (63,8%) pacientes
y 36 (34,3%) lo recibian al momento del fallecimiento.
No hubo diferencias significativas en los pacientes que
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recibieron TARV alguna vez entre el subsector ptblico
y el privado, 63% (51/81) y 67% (16/24), respectiva-
mente. Tampoco se observaron diferencias significati-
vas en los que recibian TARV al momento del falleci-
miento, 32,1% (26/81) en el publico y 41,7% (10/24) en
el privado.
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Tabla 2. Caracteristicas de los pacientes en relacion con la infeccion por VIH.

Variables (n con datos) Unidad de medida Resultado
Via de transmision (n=105) Sexual n (%) 98 (93,4)
Sanguinea n (%) 6(57)
Vertical n (%) 1(0,9)
Coinfecciones (n=68) VHB n (%) 1(1,5)
VHC n (%) 10 (14,7)
Edad al diagnéstico de VIH (afios) (n=101) Mediana (Mn-Mx) 35 (10-68)
Media (DE) 37,5 (13,5)
Edad de diagnéstico de sida (afios) (n=95) Mediana (Mn-Mx) 38 (10-68)
Media (DE) 39,9 (12,2)
Edad al fallecimiento (afios) (n=103) Mediana (Mn-Mx) 42 (21-78)
Media (DE) 43,7 (11,6)
Tiempo entre diagnéstico de VIH y fallecimiento (afios) (n=103) Mediana (Mn-Mx) 4(0-24)
Media (DE) 6,2 (6,6)
Tiempo entre el diagndstico de VIH y sida (afios) (n=95) Mediana (Mn-Mx) 0(0-19)
Media (DE) 2,0(5,1)
Tiempo entre el diagndstico de sida y fallecimiento (afios) (n=96) Mediana (Mn-Mx) 1,0 (0-19)
Media (DE) 3,7(51)
Diagnéstico de VIH durante la internacion del fallecimiento (n=105) n (%) 30 (28,6)
Tiempo entre el diagnéstico de VIH y el primer control (meses) (n=74) Mediana (Mn-Mx) 2 (0-360)
Media (DE) 14,9 (46,7)
Controles de VIH (n=105) Nunca n (%) 43 (41,0
Un control n (%) 7(6,7)
Mensual n (%) 29 (27,6)
Cada 2-3 meses n (%) 15 (14,3)
Cada 4-6 meses n (%) 8(7,6)
Anual n (%) 3(29)
Tiempo entre el dltimo control y el fallecimiento (semanas) (n=61) Mediana (Mn-Mx) 12 (0-720)
Media (DE) 61,7 (130)
Pérdidas de seguimiento > 12 meses (n=70) n (%) 50 (71,4)
Diagnéstico tardio (n=98) n (%) 70 (71,4)
Primer recuento de CD4 < 200/ml (n=78) n (%) 56 (71,8)
Pacientes con enfermedad oportunista al debut del VIH (n=104)’ n (%) 45 (43,3)
Pacientes con enfermedad oportunista en los primeros 12 meses del diagnostico (n=105) n (%) 10 (9,5)
Primer recuento de CD4/ml (n=78) Mediana (Mn-Mx) 88,0 (1-1000)
Media (DE) 181,2 (217,6)
Nadir de CD4/mm?® (n=68) Mediana (Mn-Mx) 39,5 (1-551)
Media (DE) 73,5(97,8)

Contintia en la pagina siguiente
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Viene de la pagina anterior

Variables (n con datos) Unidad de medida Resultado
Ultimo recuento de CD4/ml previo al fallecimiento (n=105) Mediana (Mn-Mx) 43,0 (1-481)
Media (DE) 84,1(101,9)
Recibié TARV (n=105) Alguna vez n (%) 67 (63,8)
Al fallecimiento (n n (%) 36 (34,3)
Tiempo entre el diagndstico de VIH y el inicio de TARV (meses) (n=65) Mediana (Mn-Mx) 14,0 (0-240)
Media (DE) 33,6 (44,9)
Numero de planes de TARV (n=65) Mediana (Mn-Mx) 1,0 (1-10)
Media (DE) 1,5(1,53)
Buena adherencia en los Ultimos 12 meses (n=73) n (%) 13 (17,8)
Carga viral de VIH suprimida Alguna vez (n=98) n (%) 19 (19,4)
Al fallecimiento n (%) 3(2,8)
(n=105)
! Enfermedad oportunista (EO): tuberculosis (14), neumonia por Preumocystis jirovecii (12), criptococosis extrapulmonar (9), candidiasis
esofagica (6), linfoma no Hodgkin (3), toxoplasmosis encefalica (2), diarrea por oportunistas (2), Kaposi (2), encefalopatia por VIH (1),
esofagitis herpética (1). Hubo pacientes con mas de una EO.

Las causas de fallecimiento con etiologia confirma-
da mas frecuentes fueron: micobacterias tuberculosa y
no tuberculosa (19), meningoencefalitis por Cryptococ-
cus neoformans (13), neumonia por Pneumocystis jiro-
vecii (10), mas de una etiologia (9), linfomas (6), toxo-
plasmosis encefalica (5), bacteriemias por neumococo
(2), histoplasmosis (2), leucoencefalopatia multifocal
progresiva (1), neumonia por Rhodococcus (1), sepsis
por Salmonella (1). El resto de las causas de fallecimien-
to fueron presuntivamente explicadas por enfermedades
oportunistas (EO), predominando la insuficiencia respi-
ratoria, sepsis de origen respiratorio y meningoencefali-
tis subaguda. “Se desconoce” fue consignado como
“enfermedad o estado patologico que produjo la muerte
directamente” en siete pacientes, todos en domicilio,
con diagnostico previo de sida.

Las caracteristicas de los pacientes en relacion con la
infeccion VIH se muestran en la tabla 2.

Cascada de atencion

Los fallecimientos en cada uno de los pilares de la cas-
cada se distribuyeron de la siguiente manera: 30
(28,6%) al diagnostico de VIH; 12 (11,4%) previo a la
vinculacion con el sistema de salud; 51 (48,6%) en pa-
cientes que no lograron retencion en cuidados; 9 (8,6%)
retenidos recibiendo TARV, y 3 (2,9%) con CV de VIH
suprimida. No se hallaron diferencias estadisticamente
significativas entre los fallecidos en cada pilar de la cas-
cada de atencion comparados por sexo, procedencia
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Montevideo-interior o asistencia subsector publico o
privado.

Fallecidos por causas no vinculadas a sida

En 19 pacientes con infeccion por VIH la causa de
muerte no fue un evento definitorio de estadio sida
(EO), por lo tanto fueron excluidos del analisis inicial.
Las causas identificadas en los registros clinicos fue-
ron: homicidio, suicidio, sepsis respiratoria, hepatopa-
tia cronica, hemorragia digestiva, infeccion grave por
Clostridium dificcile, insuficiencia cardiaca, ataque ce-
rebrovascular isquémico y hemorragia intracerebral,
carcinoma anal y broncopulmonar. Por lo tanto, 15,3%
de los certificados codificados sida como causa de
muerte, no correspondian a enfermedades incluidas en
la definicion de sida (CDC 2014)*.

Enlatabla 3 se compara la distribucion de los falleci-
mientos en los pilares de la cascada de ambas subpobla-
ciones.

Enlatabla 4 se presenta la comparacion de variables
cuantitativas dentro de los dos grupos y en la tabla 5 la
comparacion de las variables categodricas.

Elmodelo multivariado ajustado encontr6 variables in-
dependientemente asociadas al resultado fallecimiento por
sida, con mayor probabilidad en los pacientes no retenidos
en cuidados (OR 14,09; IC 95% 1,946-700,42) y en aque-

* CDC. Revision surveillance case definition for HIV infection — United
States 2014. MMWR 2014; 63: 1-10. https://www.cdc.gov/mmwr/pre-
view/mmwrhtml/rr6303a1.htm
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Tabla 3. Distribucion del momento de la muerte en cada pilar de la cascada de atencion de los fallecidos por sida
y los fallecidos por causas no vinculadas a sida.

Momento de la muerte Fallecidos con eventos definitorios Fallecidos por eventos Valor p

de sida (n=105), % (n) no sida (n=19), % (n)

Al diagndstico 28,6 (30) 0,2 (1) 0,04
Previnculacion 11,4 (12) 15,8 (3) 0,70

No retencion 48,6 (51) 15,8 (3) 0,01

Retenido en cuidados 8,6 (9) 21,0 (4) 0,11

Con CV suprimida 2,9(3) 42,1 (8) <,001

Tabla 4. Comparacién de variables cuantitativas entre fallecidos por sida y fallecidos por causas no vinculadas a
sida.

Variables Fallecidos por eventos definitorios Fallecidos por eventos P

de sida no sida
N Mediana (RIQ) (Mn-Mx) N Mediana (RIQ) (Mn-Mx)

CD4/ml al diagnéstico de VIH 78 88 (34-235) (1-1000) 17 248 (140-550) (73-843) 0,001
Nadir de CD4/ml 68 39 (7-105) (1-551) 15 150 (96-244) (6-450) 0,001
CD4/ml al fallecimiento 69 43 (18-106) (1-481) 16 359 (185-511) (6-702) <,001
Edad al diagnostico de VIH (afios) 101 35 (27-46) (10-68) 19 42 (27-49) (20-60) 028
Edad al fallecimiento (afios) 103 42 (35-51) (21-78) 19 45 (38-61) (27-74) 0,10
Edad al inicio de TARV (afios) 65 36 (28-43) (11-67) 16 42 (33-53) (22-62) 0,04
Tiempo entre el diagnéstico de VIH e inicio de 65 14 (1-54) (0-240) 16 19 (3-43) (0-120) 0,96
TARV (meses)

Tiempo entre diagnéstico de VIH y diagndstico de 95 0 (0-3) (0-16) 16 0,35 (0-3) (0-13) 0,69
sida (afios)

Tiempo entre diagnéstico de VIH y muerte (afios) 103 4(0-10) (0-24) 19 10 (2-14) (0-18) 0,12
Tiempo entre diagnostico de sida y muerte (afios) 96 1(0-6) (0-19) 16 5 (1-13) (0-17) 0,04
Tiempo entre el diagndstico de VIH y el primer 74 2 (1-12) (0-360) 14 2 (1-48) (0-108) 0,78
control médico (meses)
llos con EO al debut (OR 11,66; IC 95% 1,35-514,25);y ~ Discusion

menor probabilidad para el valor de CD4 nadir por cada
unidad de aumento (OR 0,989; IC 95% 0,984-0,999) y
CV indetectable previo al fallecimiento (OR 0,034; IC
95% 0,002-0,354).

Cuando se evalu6 la bondad de ajuste, se encontrd
que el modelo explica el 55% de la variabilidad total y
logra clasificar correctamente los valores observados en
el 91% de los casos.

El principal hallazgo de nuestro estudio es que aproxi-
madamente la mitad de los fallecimientos por sida
(48,6%) ocurrieron en personas que no lograron reten-
cion en cuidados de salud luego del diagndstico de VIH,
lo que significa que nunca tuvieron un seguimiento cli-
nico continuo. La proporcion de pacientes que fallecid
previo a la vinculacion (11,4%), sumada a aquellos no
retenidos, alcanzd el 60%.
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Tabla 5. Variables categéricas relacionadas al fallecimiento por sida (n=124).

Variable OR (IC 95%) Valor p
Primer recuento de CD4 <100/ml 1,33 (1,11-1,59) 0,003
CD4<100/ml al fallecimiento 1,68 (1,27-2,22) <,001
Sin retencion en cuidados al fallecimiento 1,22 (1,06-1,41) 0,01
Mala adherencia al TARV en los Ultimos 12 1,49 (1,04-2,14) <,001
meses

Carga viral de VIH indetectable alguna vez 0,65 (0,49-0,87) <,001
Carga viral de VIH indetectable al fallecimiento 0,30 (0,11-0,78) <,001
Diagndstico de VIH al fallecimiento 1,2 (1,07-1,35) 0,04
Enfermedad oportunista al diagnéstico de VIH 1,24 (1,08-1,42) <,001
Sexo masculino 1,03 (0,86-1,22) 0,70
Atencion en subsector publico 1,17 (0,95-1,45) 0,08
Residencia en Montevideo 0,89 (0,77-1,03) 0,36
Antecedente de privacion de libertad 1,06 (0,88-1,27) 0,74
Antecedente de situacion de calle 0,98 (0,79-1,23) 1,00
Antecedente de uso de drogas 1,14 (0,98-1,32) 0,13
<9 afios de educacion formal 1,39 (0,96-2,02) 0,05

E129% de los pacientes fallecio6 en la internacion del
diagnéstico de VIH, 25 de 30, debido a una EO, lo que
destaca el impacto negativo en la sobrevida del diagnds-
tico tardio de VIH.

Larelacion temporal entre el diagndstico de VIH y la
muerte por sida es otro hallazgo importante, ya que la
mediana de tiempo fue de cuatro afos, en una poblacion
donde el 71% de los pacientes se presentaron con un
diagnéstico tardio y 37% fallecio en el primer afio del
diagnéstico. La proporcioén de diagndsticos tardios en
fallecidos por sida hallada en nuestro estudio es mayor
que la encontrada en la region, reportandose 44% en un
estudio argentino?.

Encontramos, como variable asociada al diagndstico
tardio, el antecedente de situacion de calle, lo que tradu-
ce una condicion de extrema vulnerabilidad, mientras
que tenian menor probabilidad de presentar un diagnds-
tico tardio las personas con antecedentes de privacion de
libertad y personas con antecedentes de uso de drogas.
Estos hallazgos podrian explicarse por la realizacion del
estudio seroldgico sistematico de VIH a nivel carcelario
desde el aiio 2005 o la percepcion de riesgo elevado, que
resulta en una mayor oferta de testeo en los servicios de
salud al identificarlos como poblacion clave, en particu-
lar en el caso de usuarios de drogas. También se verifico
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menor probabilidad de diagnostico tardio en las perso-
nas que tenian pareja estable. Si bien una explicacion
podria ser el factor protector que representa la conten-
cion familiar, debe interpretarse este hallazgo con caute-
la, dado que la informacién se obtuvo en poco mas del
50% de la poblacion estudiada. No pudo verificarse
asociacion con otros factores socioculturales, probable-
mente por el escaso registro de estos en las historias
clinicas.

En cuanto al seguimiento y los cuidados, mas de dos
tercios (71%) tuvo al menos una pérdida en el segui-
miento. Sibien el 64% de los pacientes recibio TARV en
algiin momento de la evolucion, solo el 34% lo recibia al
momento del fallecimiento. La CV indetectable, para-
metro que mide el éxito terapéutico, fue alcanzada en
algiin momento en 19% de los pacientes y solo en el 3%
al momento del fallecimiento. En el 82% se identifico
unamala adherencia al tratamiento en los 12 meses pre-
vios al fallecimiento. Estos datos reflejan el impacto
negativo que tienen la falta de adherencia y retencion
en cuidados®'" .

En cuanto a las caracteristicas de la poblacion estu-
diada, la mayoria residia en Montevideo y tres cuartas
partes de los pacientes se asistian en el subsector publi-
co. La edad mediana al fallecimiento fue de 42 afios, en-
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contrandose, por lo tanto, en plena edad productiva. La
mayoria de los fallecidos fueron de sexo masculino, en
una proporcion 2:1 y con una edad promedio al momen-
to del diagnostico de VIH de 35 afios. Si bien la mortali-
dad por sexo no present6 diferencias estadisticamente
significativas, el sexo masculino ha sido un factor de
riesgo de mortalidad por sida en varios estudios>*". En
cuanto al perfil de vulnerabilidad social, encontramos
un bajo nivel de educacion formal en casi tres cuartas
partes de la poblacion con datos en los registros clinicos
(72%); uso de drogas en 47%; 15% con antecedentes de
haber estado o estar privada de libertad; 15% con el an-
tecedente de haber estado o encontrarse en situacion de
calle, y 72% sin trabajo al momento de la internacion.
Estos datos sefialan las condiciones de vulnerabilidad en
que se encontraba la mayor parte de la poblacion de
fallecidos.

Resulta llamativo que el 14% de los pacientes haya
fallecido en el domicilio, fuera del ambito hospitalario.
Mas atin, habiendo presentado mejores resultados en al-
gunas variables clave respecto a los fallecidos en el hos-
pital, por ejemplo, mayor tiempo de sobrevida, haber re-
cibido TARYV alguna vez, continuidad de controles, CV
indetectable alguna vez en el seguimiento. A lo anterior
se agrega que de los 15 pacientes, en siete se consigno
como causa final de fallecimiento en el certificado “cau-
sa desconocida”. Respecto a la cascada del continuo de
atencion, este grupo de pacientes fallecio en el pilar de
“no retencion”, lo que demuestra nuevamente el impac-
to negativo de la desvinculacion del sistema de salud.

La problematica queda atin mas al descubierto cuan-
do comparamos las diferencias en la distribucion de las
muertes en la cascada de las personas que fallecieron por
sida y las 19 fallecidas por eventos no relacionados (ta-
bla 3). E1 63% de los fallecidos por eventos no sida pre-
sentaron indicadores adecuados de calidad de los cuida-
dos (retencion y CV indetectable), mientras que solo el
12% de los fallecidos por sida alcanzaron estos indica-
dores. Ademas, el 42% alcanzo la indectabilidad viral
frente al apenas 3% ya mencionado en la poblacion fa-
llecida por sida. Si bien inicialmente no se planed este
objetivo, estos hallazgos condujeron a la realizacion de
un analisis multivariado identificando variables inde-
pendientemente asociadas a la muerte por eventos sida,
tanto actuando como factores de riesgo (no retencion y
EO en el debut) como aquellos que resultan protectores
(CD4 nadir y CV indetectable). El nimero pequefio de
pacientes explica los intervalos de confianza amplios,
aun asi pudieron establecerse asociaciones con suficien-
te fortaleza estadistica.

Los resultados de este estudio muestran la necesidad
de implementar estrategias con demostrada eficacia pa-
ra minimizar las brechas en vinculacidén-retencion, co-

mo diagnosticar y tratar (minimizando el tiempo entre
diagnéstico y tratamiento), proveer soporte social y psi-
coldgico cuando se requiera, utilizar recordatorios de vi-
sita (mensajes de texto, llamadas), realizar seguimiento
activo (identificar pérdidas de visitas, contacto telefoni-
co previo a las visitas), flexibilizacion de la agenda de
consulta, acompafiamiento por pares y la provision de
cuidados en la comunidad ®***),

A las limitaciones propias de los estudios retrospec-
tivos se suman algunas dificultades. Por un lado, encon-
tramos una omision importante en los registros clinicos
de datos vinculados a algunas caracteristicas sociales
(empleo, educacion, familia, prestaciones, etcétera),
que en general definen situaciones de vulnerabilidad
que ponen en juego laadherenciaal TARV yalos cuida-
dos. Por otro lado, se destaca la importante fragmenta-
cion en los datos de la asistencia, fundamentalmente en
el subsector publico, debido a la falta de registros clini-
cos enred. Esto se debe a que lamayoria de los pacientes
concurrian a un centro de salud para el control ambula-
torio y a otros centros para la internacion donde final-
mente ocurrio el fallecimiento.

Se trata de una muestra de poblacion por convenien-
cia, no alcanzandose a relevar la totalidad de los regis-
tros clinicos (124/175 fallecidos durante el afo 2014),
aunque la muestra alcanzada representa el 71% del total.
Se destaca, ademas, que en el 15% de los certificados de
defuncioén a los que tuvimos acceso, existieron proble-
mas de llenado o de codificacion de la causa de muerte,
aspecto en el que se debe trabajar, ya que se trata de una
importante fuente de datos epidemioldgicos para el se-
guimiento y la planificacion de las estrategias de
eliminacion de la epidemia de VIH/Sida en nuestro pais.

Conclusiones

La falta de contacto o contacto irregular con los servi-
cios de salud (no vinculacion y no retencion) ponen de
manifiesto los obstaculos a un acceso continuo y de ca-
lidad en la atencidn de esta poblacion. El analisis de la
distribucion de los fallecidos en los diferentes pilares de
la cascada de cuidados evidencian la importancia estra-
tégica de fortalecer politicas que mejoren la accesibili-
dad al sistema de salud, promoviendo acciones efecti-
vas de retencion en la cadena de cuidados. Algunas ca-
racteristicas de la poblacidon que denotan vulnerabilidad
social (situacion de calle, uso de drogas, privacion de li-
bertad) en una importante proporcion de los fallecidos
demuestran la necesidad de articular mas estrechamente
el sistema de salud con la malla de proteccion social
existente en Uruguay.
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Abstract

Introduction: early diagnosis of HIV and early and
continuos antirretroviral treatment constitute key strate-
gies to avoid dying of AIDS. After a steady increase,
HIV-related mortality has remained stable since 2005,
although the expected reduction has not occurred. A
study was conducted in order to characterize the clinical
and epidemiological profile of the population that died
of AIDS in Uruguay in 2014 and to assess the distribu-
tion of deaths in the continuum of care cascade.

Method: retrospective and observational study, ba-
sed on information kept in files containing death certifi-
cates and medical histories of people who were 18 years
old or older and died of AIDS in 2014.

Results: we had access to 124 records of the 175
deaths, finding that 105 corresponded to HIV-related
deaths, 77% of them came from the public subsector
and 68% of them being men. Most of them were young
adults (43.7£11.6 years old) and lived in vulnerable
conditions (47.1% had used drugs; 15.4% were home-
less or in prison; 37.5% benefited from social plans). In
71.4% of cases diagnosis was late and 37.1% died wit-
hin the first year of diagnosis. 60% died without having
consulted the health system or continued treatment
(11.4% failed to seek health assistance, 48.6%
interrupted treatment).

Conclusions: the increased proportion of patients
who died without having sought health assistance or fo-
llow up in the health system within a population of social
vulnerability evidences the need to adopt comprehensi-
ve strategies that have been proved successful to increa-
se access and continuation of treament.

Resumo

Introducio: o diagnostico precoce da infecgdo por
VIH e o acesso rapido e continuo ao tratamento antirre-
troviral sdo estratégias chaves para evitar a morte por
AIDS. Desde 2005, depois de um crescimento conti-
nuo, observa-se no Uruguai, a estabilizacdo da mortali-
dade por AIDS ndo apresentando o descenso previsto.
Este estudo foi realizado com o objetivo de identificar o
perfil clinico-epidemiologico da populagao falecida por
AIDS em 2014 no pais e avaliar a distribuicdo das
mortes na “cascada do continuo da atengdo”.
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Método: estudo retrospectivo e observacional, ana-
lisando a informagao dos atestados de dbitos e prontua-
rio de paciente de pessoas com 18 ou mais anos de idade
falecidas por AIDS durante 2014.

Resultados: foram identificadas 175 mortes; 124 re-
gistros foram analisados, dos quais 105 eram mortes por
AIDS, sendo 77% do subsetor publico e 68% do sexo
masculino. Era uma populacdo de adultos jovens
(43.7£11.6 anos) em condigdes de vulnerabilidade
(consumo de drogas eventual 47.1%, morador de rua e
privagdo de liberdade 15.4%; 37.5% beneficidrios de
planos sociais). 71.4% foi diagnosticado tardiamente e
37.1% faleceu no primeiro ano ap6s o diagnéstico. 60%
faleceu sem haver tido e/ou sem continuidade da
atencdo de satde (11.4% pré vinculacao, 48.6% sem
retencdo nos cuidados).

Conclusdes: a elevada propor¢do de pacientes fale-
cidos sem ter estabelecido um vinculo e seguimento no
sistema de saude, em uma populagido com caracteristicas
de vulnerabilidade social, mostra a necessidade de ado-
tar estratégias integrais provadas para melhorar o aceso
e a continuidade da atengao.
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Anexo. Definiciones operativas.

Personas con diagndstico de VIH:

Constancia de estudio confirmatorio realizado en el Departamento de Laboratorios de Salud Publica o persona con
prueba de screening de VIH reactiva y enfermedad marcadora de Sida y/o signos de inmunodepresion (signos B de
la estadificacion de los Centers for Diseases Control — CDC) y/o recuento de CD4 <200 células/ml.

Sida:

Sindrome de inmunodeficiencia adquirida definido por las enfermedades marcadoras (signos C de la estadificacion
de los Centers for Diseases Control — CDC) y/o recuento de CD4 <200 células/ml.

Diagnéstico tardio:

Recuento de CD4 <200 cel/ml en los 12 primeros meses posteriores al diagnéstico,
ylo?

enfermedad oportunista en los 12 primeros?meses posteriores al diagnéstico, ?

ylo

fallecidos por Sida con diagndstico de VIH en los 12 meses previos a la ?defuncién.

Personas vinculadas al sistema de
atencion:

Tuvieron al menos un recuento de CD4 o una determinacion de carga viral o una consulta por VIH en los 12 meses
siguientes al diagnéstico.

Personas retenidas en el sistema
de atencion:

Dos 0 mas consultas por VIH anuales,

ylo

dos 0 mas recuentos de CD4 y carga viral anualmente,
ylo

han recogido el TARV 4 o mas veces anualmente.

Adherencia al tratamiento:

Constancia en la toma de la TARV, considerando buena adherencia al registro en la historia clinica, sin
interrupciones por causas vinculadas al paciente, <1 falta a control en cada afio de TARV.

Muerte pre vinculacion:

Sin una consulta o un recuento de CD4 o carga viral antes de la muerte.

Muerte no retenido:

Tuvo vinculacién, pero no permanencia en el sistema. El paciente pudo haber entrado y salido del seguimiento y
pudo haber tenido TARV. Excluye pacientes bajo cuidados en los ultimos 2 afios.

Carga viral de VIH indetectable o
suprimida:

Carga viral menor a 20 copias/ml.
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